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Onderzoek doe je samen

Patient empowerment in research

Dr. Marissa Zwan, senior onderzoeker, Alzheimercentrum Amsterdam
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Welkom! Even kennismaken...

Marissa Zwan Florence van der Zee
Onderzoeker & projectleider studiemanager

Lisa Waterink \ .. .
PhD student ,/! ' Tessa Jansen
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(online) communicatie
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Scan de QR code NMentimeter

Of ga naar
mentimeter.com

met toegangscode
8192 2719



Onderzoek is de sleutel naar behandeling

Op dit moment is er in Nederland nog geen behandeling
beschikbaar om dementie te stoppen, maar...

door onderzoek leren we meer over de de ziekte zelf en
kunnen we behandelingen vinden die de ziekte kunnen
vertragen of stoppen

Wetenschappelijk onderzoek is de sleutel naar het vinden van behandelingen!



Deelnemers vinden is een uitdaging...

Wist u dat...

...het vinden van de juiste deelnemers één van de grootste uitdagingen is in onderzoek?

Specifiek voor dementie studies nog meer dan voor andere aandoeningen, want:

> gecompliceerd
> duur

> fraag

Malzbender et al., 2021 https://healthpolicy.usc.edu/research/key-barriers-for-clinical-trialsfor-alzheimers-disease/

Langbaum et al., 2022 Alzheimer’s & Dementia | Fargo et al., 2016 Alzheimer’s & Dementia



... en vertraagt het onderzoek aanzienlijk!

Met grote gevolgen:

> Onderzoeken kosten veel meer tijd om uit te voeren

> Onvoldoende deelnemers heeft gevolgen voor de uitkomsten van het onderzoek

> Langere onderzoeksduur betekent aanzienlijke extra kosten

Dit remt de zoektocht naar nieuwe behandelingen

Malzbender et al., 2021 https://healthpolicy.usc.edu/research/key-barriers-for-clinical-trialsfor-alzheimers-disease/

Langbaum et al., 2022 Alzheimer’s & Dementia
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Voorbeeld: Alzheimer medicijnonderzoek
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Wat zijn de uitdagingen?

Beperkt besef en beperkte , ,
, Angst voor of afwezigheid
bekendheid van ,, ,
_ van een juiste diagnose
vroege fases van dementie

Moeizame door verwijzing Beperkte toegang
naar onderzoek tot diagnostiek

Deze barrieres zogen ervoor dat 99% van de
geschikte deelnemers niet in aanraking komt met onderzoek

Malzbender et al., 2021 https://healthpolicy.usc.edu/research/key-barriers-for-clinical-trialsfor-alzheimers-disease/
Langbaum et al., 2022 Alzheimer’s & Dementia
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Onvoldoende
betrokkenheid van
minderheidsgroepen

Overbelast
zorgsysteem




In gesprek met elkaar over oplossingen

Hoe halen we deze barrieres weg?

Dit start met het delen van ervaringen en meningen van betrokkenen

en met elkaar in gesprek gaan over mogelijke oplossingen

Welcome to the
33" Alzheimer Europe
Conference

> Deelnemer met de ziekte van Alzheimer
> Naaste
> Zorgprofessional

> Farmaceut

Alzheimer Europe Conferentie
(Helsinki, Oktober 2023)
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Ik had graag (veel eerder)

over onderzoek gehoord.

Ik wist niet dat ook ik mee
kan doen

9

Ik had geen idee dat er
zoveel soorten onderzoek
bestonden. Er is voor ieder

wat wils

Wat leren we hiervan?

99

Meedoen aan onderzoek is
voor mij heel waardevol,
het geeft me een doel en
het voelt goed om iets bij

te kunnen dragen

99

Het aanbieden van
onderzoek is geen
belasting, het is juist een
kans die wordt geboden
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Welcome to the
33 Alzheimer Europe
Conference

-4

Alzheimer Europe Conferentie
(Helsinki, Oktober 2023)




Wie zijn nodig voor (dementie) onderzoek?

> Zowel mensen met als zonder een hersenziekte

> Mensen uit heel Nederland
> Mensen tussen de 18-100 jaar oud

> Voor online onderzoek, maar ook voor onderzoek op locatie



Deelnemers vinden voor hersenonderzoek
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] ' Gezonde hersenen  Meedoen  Voor onderzoekers  Over ons
¥
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hers geld je :

aan.
Hersenonderzoek.nl!

Meedoen

Inloggen

Meld u net als 42.738

anderen aan
Doe mee aan onderzoek

Hersenziekten de wereld uit helpen kan

« Meedoen is geheel vrijblijvend
alleen met onderzoek g Joly

 Blijf op de hoogte van onderzoeken

U kunt meehelpen een oplossing te vinden voor dementie, « Beslis per onderzoek zelf of u mee
depressie en andere hersenziekten. Als u kerngezond bent én wilt doen

als u een diagnose hebt. Voor goed onderzoek zijn voldoende
deelnemers nodig. Help ook mee!

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn

www.hersenonderzoek.nl (Q



Hersenonderzoek.nl

Opgericht in 2017 door Alzheimercentrum Amsterdam

In samenwerking en met steun van ZonMw, Alzheimer a

" ‘. B | § Hmesenedeweedutier x [
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€« C ® hersenonderzoeknd

Nederland, Hersenstichting en Amsterdam Neuroscience

Doel: Onderzoek naar dementie en andere hersenziekten o WA

Meedoen

versnellen door het vinden van de juiste deelnemers voor

Meld u net als 42.738

anderen aan
Doe mee aan onderzoek

Hersenziekten de wereld uit helpen kan

V' Meedoen is geheel vrijblijvend
alleen met onderzoek
O n e rZO e  Blijf op de hoogte van onderzoeken
U kunt meeheipen een oplossing te vinden voor dementie, « Beslis per onderzoek zelf of u mee

depressie en andere hersenziekten. Als u kerngezond bent én wilt doen
als u een diagnose hebt. Voor goed onderzoek zijn voldoende
deeinemers nodig. Help ook mee!
Ik doo mee

v) zonMw NS, G Hersen Azheimercenrum Amsterdar



Hoe werkt Hersenonderzoek.nl?

> Landelijk, online platform van deelnemers voor hersenonderzoek
> Wij matchen mensen aan onderzoeken
> Verschillende hersenaandoeningen: o.a. dementie, depressie, Parkinson, MS

> Wij vertellen onze registranten over (voortgang van) onderzoek

www.hersenonderzoek.nl Q
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Registranten

40.000+ registranten uit heel Nederland

Mensen tussen de 18-100 jaar oud

Met en zonder een hersenaandoening
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Voorbeelden van onderzoek
Online vs. op locatie
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FINGER-NL

NeuroGENE > Multi-domein leefstijlinterventie

> Onderzoek naar erfelijkheid bij mensen met een risico op dementie
van hersenziekten > |n regionaal studiecentrum (5 centra in
> Online vragenlijst | 15 min+ Nederland, in totaal 1210 deelnemers!)

> Interventie duurt 2 jaar
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Voorbeelden van onderzoek
mensen zonder vs. met een hersenaandoening

avas
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FIANS
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Age Study

Gedrag en cognitieve veranderingen

meten bij het ouder worden . . _
> (Geneesmiddel onderzoek bij depressie

In gezonde deelnemers van .
> Mensen met een depressie

middelbare leeftijd

Gebruik van een app
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Wij helpen onderzoeken door heel NL!
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Hoe werkt het aanmelden?

Registratie Selectie

ne

Contactinformatie

Demografische informatie
Medische informatie
Leefstijlgegevens

Familiegeschiedenis

> Geef online toestemming > Hersenonderzoek.nl zoekt
geschikte deelnemers voor

> Vul basisvragenlijst in (~5 min) lopende onderzoeken

€

Uitnodiging

A

Ik meld me aan Ik meld me niet aan

> (Geschikte deelnemers
ontvangen een studie
uitnodiging

> Bij interesse:
onderzoeker neemt contact op
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Pijn bij dementie

Beste ,

Grasg informeren wij u over een onderzoek waarvoor u mogelijk in sanmerking
komt. Dit onderzoek heet Pin by demense’

U bent hiervoor uitgenodigd omdat u bjj uw inschrijving heeft sangegeven det u
een disgr milde cognis is, de Ziekte van Alzheimer, frontotemporale
ntie of I je heeft en tussen de 80 en 85 jaar bent

Wat onderzoeken we?
On kers van Uni i Medicisch Centrum Groningen ond

ie en geheugenp de riing van pin b

Pin komt reg g voor bl ) met o Vask kunnen zij niet meer
goad sangeven dat ze pin hebben. Bovendien is er bawijs dat het pinsysteem
zelf by 3 gelgk o o veor
pan

ie en geheugenp pin verwerken en ervaren. U
hoeft zelf geen pyn te hebben om te k Iy ) &an dit ond: »

Om onnodige pijn tegen te gaan. is het grigk om te or ken hoa
met d h

Interesse in deelname?
Kiik dan op de roze knop. U kunt dan meer informatie lezen op uw persooniijke
pagina en aangeven of u zich wilt asnmeiden

Harteljke groet.
Team Hersenonderzoak nl

m PR

Uurtje voor Alzheimer

Beste ,

Graag nodigen we u uit voor het online onderzoek genaamd Uurtje voor
Alzheimer. ledereen ouder dan 45 jaar kan meedoen!

Wat onderzoeken ze?

De ziekte van Alzheimer begint vaak al jaren voordat iemand dementie heeft
Daarom willen de onderzoekers van Uurtje voor Alzheimer meer inzicht krijgen in
het verioop van de Ziekte

Om die reden verzamelen zij informatie van zoveel mogelijk verschillende
mensen van 45 jaar en ouder: gezonde mensen, zieke mensen, mensen met een
risico op dementie en mensen met dementie. ledereen kan bijdragen!

Uw deelname is waardevol

Hoe meer verschillende mensen, hoe beter. Ook u kunt uw steentje bijdragen!
Hoe? Door &én keer per jaar een online vragenlijst in te vullen van een uurtje, het
Uurtje voor Alzheimer.

Interesse in deelname?
Druk dan op de roze knop hieronder. Op uw persoonlijke pagina leest u meer
Informatie over dit onderzoek en kunt u aangeven of u wilt deeinemen

Hartelijke groet,
Team Hersenonderzoek.nl

Ik wil meer informatie Ik wil of kan niet deeinemen

FINGER-NL

Beste ,

Graag nodigen we u uit voor de 'FINGER-NL' studie. Dit is een tweejarig leefstiji-
onderzoek waarin de relatie tussen leefstijl en denkvermogen onderzocht wordt

U komt hier mogelijk voor in aanmerking omdat u tussen de 60 en 79 jaar bent en
uit uw profiel blijkt dat er mogelijk ruimte IS voor verbetering van uw leefstijl

Wat onderzoeken ze?

In de FINGER-NL studie onderzoeken de onderzoekers het effect van
leefstijiverbetering op het denkvermogen. Een ongezonde leefstijl kan namelijk
een risicofactor zijn voor achteruitgang in het denkvermogen. En uw leefstijl, daar
heeft u zelf invioed op!

In de FINGER-NL studie gaan deelnemers twee jaar lang aan de slag met hun

leefstijl. De onderzoekers willen weten of leefstijiverbeteringen zoals gezond eten,

voldoende bewegen, goed siapen en geheugentraining achteruitgang in het
denkvermogen kan voorkomen.

Interesse in deelname?

Druk dan op de roze knop hieronder. U kunt dan meer lezen over dit onderzoek
op uw persoonlijke pagina en aangeven of u wilt deeinemen.

Hartelijke groet,

Team Hersenonderzoek.nl

Ik wil meer informatie Ik wil of kan niet deelnemen
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Ontvang uithodigingen voor onderzoeken
waarvoor u in aanmerking komt
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Hoe zit het nu mét het

nieuwe
Alzheimermedicijn?

Nieuwsbrief Hersenonderzoek.nl
hersenonderzoek.nl )

é 86 179 46
Berichten  Volgers Volgend

Hersenonderzoek.nl

Community

£ Doe mee aan onderzoek en help hersenziekten de
wereld uit

@ Initiatief van @alzheimerams

In Geze nieuwsbrief:

« Interview psychiater Clristiaan Vinkers
« Win Alzheimer.sokken

« Depressie voigen via een Fibit

« Lopende onderzoeken

« Wanneer wordt u uitgenodigd?

« Breinbreker

Doe ook mee aan
onderzoek
Meld u net als 42.738 aan

¥ Meedoen is geheel vriblijvend
/' Bf op de hoogte van onderzoeken
n april 2019 kwam de teleurstelling: het meest hoopvolle  Beslis per onderzoek zelf of u mee
onderzoek naar een nieuw medicijn voor Alzheimer werd Wil doen
stilgelegd. Een paar maanden later verscheen tot ieders

verrassing het nieuws dat er toch positieve effecten waren
gevonoen

“Door het doen van (@ linktr.ee/hersenonderzoek.nl

onderzoek proberen
we behandelingen te
ontdekken die beter
bij iemand passen”

U} , Gevolgd door alzheimerams

Toch een nieuw medicijn voor
Alzheimer?

Wat gebeurde er in 20192 Waar staan we nu in 2020? En welke
tocht legt een medicijn af, voordat je dokter het mag
voorschripven?

Onderzoek naar nieuwe manieren om depressie te
behandelen

Wist u dat over een heel leven 30% van de Nederlandse bevolking te maken krijgt met een
depressie? Psychiater Christiaan Vinkers van Amsierdam UMC Is één van de onderzoekers
In Nederiand die onderzoek doen naar nleuwe methoden om depressie te behandelen. En

dat is hard nodig, want “de gevoigen van depressie kunnen iemands leven vergallen”, aldus

Vinkers.

, , Website
Social media
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Scan de QR code NMentimeter

Of ga naar
mentimeter.com

met toegangscode
4664 8890
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Hoe kunt u ons helpen?

Help mee met het vinden van oplossingen voor
hersenziekten

Vertel over (uw ervaring met) onderzoek

Hersenonderzoek.nl is een online register voor mensen die willen deelnemen
aan hersenonderzoek. Door landelijk samen te werken, versnellen we
onderzoek en komen we sneller tot oplossingen voor ziektes zoals dementie,
Parkinson, MS, psychische stoornissen en niet aangeboren hersenletsel.

“Ilk wil iets doen.

Verwijs geinteresseerde mensen

Misschien komt een 'oplossing@ooFmij Zo werkt het

door naar Hersenonderzoek.nl - e f'niein"gzsgz" AL [t
ij jou past.

' Sommige onderzoeken kan je vanuit huis doen; anderen op een
onderzoekslocatie, zoals een universiteit of ziekenhuis.

v Je beslist zelf per onderzoek of je wilt deelnemen. Deelname is geheel

Help mee met het vinden van riblivend.
oplossingen voor hersenziekten

s . D
Wereldwijd is er een groot tekort aan mensen die deelnemen aan gemee
wetenschappelijk hersenonderzoek. Daardoor lopen onderzoeken grote Samen versnellen we onderzoek en helpen we hersenziektes de wereld uit.

[ ] LN J i 1if ie i
Vra e n of ' d e e e n ? Ko m n a a r 0 n S Of vertraging op. Via Hersenonderzoek.nl kun je deelnemen aan onderzoek. B ETEDREE e S E e R SRl 1
g o Zo draag je bij aan het vinden van oplossingen voor hersenziekten.

mail: info@hersenonderzoek.nl

Flyers beschikbaar

Hersenonderzoek.nl

Hersenonderzoel is een niet-commercieel initiatief van Alzheimercentrum Amsterdam, Amsterdam UMC en wordt gesteund door partners:

o G MRS, 4@ ZonMw
nederland



Dank u wel voor
uw aandacht!

info@hersenonderzoek.ni



